PATIENT-EXPERT 


en train de construire des certificats universitaires en 
reponse a ces besoins, notamment un certificat ayant 
trait a la formation de malades desirant devenir repre- 
sentants des usagers et un autre sur un cursus d’acqui- 
sition de diplomes et de formation des malades desirant 
se former au case management dans le cancer. A ce jour, 
l’universite des patients a l’UPMC a diplome plus de 
103 malades qui exercent pour la plupart dans le champ 
de l’education therapeutique, de la representation des 
usagers et de la formation des adultes, avec quelques 
inscrits en doctorat desirant se consacrer a la recherche. 
Quelques malades diplomes se sont regroupes et ont cree 
des agences de conseil en communication sante, d’autres 
sont a l’initiative d’innovations sociales et legislatives 
importantes dans le domaine de la sante. Le passage par 
un statut d’etudiant represente une transition sociale 
mobilisatrice qui permet a la personne de structurer 
differemment son parcours biographique et aussi d’iden- 
tifier les ressources acquises au decours de sa maladie 
sur lesquelles elle desire capitaliser en ter mes de compe- 
tences a developper, a approfondir, a faire reconnaitre et 
a utiliser dans son parcours postuniversitaire. 

L’initiative de l’UPMC a ete suivie par l’universite 
de Marseille et plus recemment par l’universite de Gre- 
noble. En 2014, la Conference des presidents d’universite 
a accueilli positivement cette initiative, et d’autres pro- 
grammes universitaires en direction des malades sont 
en cours de creation dans d’autres universites. © 
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RESUME PATIENT-EXPERT : L’HISTOIRE D UN MOUVEMENT 
SOCIAL 

La notion de patient-expert est apparue dans les annees 1980 dans la culture anglo- 
saxonne. A lorigine liee a I'activisme, aux mouvements sociaux et aux associations 
de lutte contre le sida, cette notion a donna lieu a de multiples declinaisons comme le 
patient-ressource, le pair-usager ou pair-mediateur, le patient-intervenant. Malgre les 
debats sur la notion de patient-expert, I'expertise d'experience des malades chroniques 
donne lieu a une reconnaissance, et le malade est devenu un acteur incontournable dans 
les instances de decisions en sante. 

SUMMARY EXPERT PATIENT: THE STORY OF A SOCIAL 
MOVEMENT 

The recognition of patients' expertise appeared in the BO's in the Anglo-Saxon culture. 
Originally linked to activism, social movements and non-profit organizations of fight against 
AIDS, this concept has given rise to multiple name variations such as resource-patient, 
user-peer or mediator-peer, intervening patient. Despite the debates regarding the name 
of expert-patient, the expertise of patients’ experience with chronic illness leads to a 
recognition and the patient has become a key player in health decision-making bodies, 
in therapeutic education and in the improvement of healthcare system. 



Definition du patient-expert : 
eviter confusions et malentendus 


L objectif de cet article est de 
contribuer a clarifier ce qu'est 
I un patient-expert a partir d'une 
etude realisee aupres des principaux 
concernes. Nous montrerons que la 
definition qui affirme qu'il y a trois 
types de patients-experts , 12 « I’expert 
de lui-meme », « I'expert des autres » et 
« I'expert pour les autres », participe a 
alimenter la « confusion » que certains 
auteurs, dont ce dernier, denoncent. 
Certaines (rares) associations de pa- 
tients utilisent le terme « patient-expert » 
pour parler des patients qui s’impli- 
quent dans le systeme de sante et en 
particulier de ceux qui contribuent a 
I’education de leurs pairs. Toutefois, ies 
termes associes au patient-expert ne 


sont pas stabilises, et on assiste a 
plethore de propositions (patient- 
ressource, patient-relais, patient- 
intervenant, patient autonome...) qui 
visent a la maniere d'un logo a promou- 
voir telle ou telle ecole. Cette rhetori- 
que floue ne fait pas, contrairement a 
ce que d'autres auteurs affirment , 3 que 
renvoyer a des realites differentes 
mais, ne soyons pas dupes, essaie 
d'eviter d’associer les notions d'expert 
et de patient. En effet, le terme « expert » 
quand il est accole a celui de « patient » 
fait I'effet d’un paratonnerre intellectuel, 
c'est-a-dire qu'il empeche de bien pen- 
ser, concentrant sur son usage I’en- 
semble des critiques, dont celle d’etre 
un oxymore. On constate que certaines 


associations de malades s'arc-boutent 
a la notion de patient-expert tandis que 
d’autres y renoncent sans difficulty, 
se contentant d’user du terme de « pa- 
tient-ressource » ou de « patient-relais », 
se disant sans doute « qu'importe le 
flacon pourvu qu’on alt I’lvresse ». A 
notre avis, elles ont tort. Ou alors, elles 
ont tort dans certains contextes car il 
existe bien des patients qui partagent 
avec les experts bien des similitudes 
et, comme le dit Albert Camus, « mal 
nommer les choses, c'est ajouter au 
malheur du monde ». 4 

Avant de presenter nos resultats, 
il nous parait necessaire de rappeler 
les caracteristiques principales de la 
notion d’expert en commenpant »> 
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PATIENT-EXPERT 


par exposer ce que I'expert n'est pas. 

II n'est pas seulement un « sa- 
chant » en cela qu'il suscite une attente 
sociale a laquelle il repond bien volon- 
tiers (ce qui exclut de fait qu'il soit 
expert d'un seul cas, c'est-a-dire qu’il 
soit seulement « I'expert de lui- 
meme »). En effet, ce qui distingue 
I'expertise du quidam de celle de I'ex- 
pert, c'est justement I'attente sociale 
que cette derniere suscite. De plus, 
I’expert se distingue du simple prati- 
cien car ses activites ont un effet sur 
les pratiques elles-memes, ce qui fait 
de lui un « metapraticien >>. Ainsi, par 
exemple, I'expert ne fait pas qu’ensei- 
gner, mais il contribue a faire evoluer 
les programmes curriculaires. Son 
savoir n'est ni seulement theorique ni 
seulement empirique : il est compose 
a partir de ses experiences et de ses 
connaissances, et ce compose est si 
delicat et si personnel qu'il en a oublie 
la recette et qu'il finit par agir instincti- 
vement, epaule par une intuition sans 
faille. II jouit de la reconnaissance de 
ses pairs et il n’est pas exclu que son 
attitude contribue a sa renommee : il 
possede I'art de se mettre en scene et 
I'art de la rhetorique. II se soumet a une 
deontologie caracterisee par quatre 
qualites : la transparence, I’indepen- 
dance, la probite et la competence. 
De plus, il faut absolument prendre 
en compte que, depuis les encyclope- 
distes, nul n'est expert de tout et que 
chaque expert possede une expertise 
contextualisee a un domaine de pre- 
dilection. Dans les domaines voisins, 
il n'est plus expert mais seulement 
competent, tandis qu’il se declare 
incompetent dans ceux qui n'ont rien 
a voir avec son domaine d'expertise. 

A partir de ce qui vient d'etre 
constate, il devient evident que nul ne 
saurait se dire expert a partir de la 
seule connaissance de lui-meme. La 
figure de « I'expert de lui-meme » est 
done aussi vaine qu'elle est vaniteuse, 
et ses promulgateurs le savent certai- 
nement. Par consequent, il n’y a qu’un 
expert, c’est « I’expert des autres », 
mais a la difference des experts tradi- 
tionnels, le patient-expert met en pers- 
pective les connaissances issues des 
savoirs theoriques avec ceux prove- 
nant de la frequentation des autres 


patients ainsi qu'avec son histoire 
incorporee et singuliere. Cette triple 
lecture I'autorise si besoin a remettre 
en cause tel ou tel principe, telle ou 
telle idee tenue pour acquise. Preci- 
sons ici que les messages corporels 
peuvent tout a fait provenir du corps 
d’un proche, a condition d'etre I’ac- 
compagnant quotidien du malade. 
Autrement dit, le patient-expert peut 
etre un proche de malade. * 1 2 3 4 5 

Quant a « I’expert pour les autres », 
c’est un pleonasme car meme I'expert 
pour soi, c'est-a-dire le patient qui 
utilise pour sa convenance person- 
nelle I’ensemble des ressources qu'il 
a acquises, ne le fait que rarement pour 
lui seul. La plupart du temps, il met 
son expertise a disposition de ses 
pairs sans doute en partie a cause 
d'un sentiment de biosocialite. 6 

A cote de ces caracteristiques, un 
autre element primordial emerge : il ne 
faut pas croire que le patient-expert 
soit expert de tout : il a, comme I'expert 
traditionnel, son coeur d'expertise. Et 
quand on demande aux patients de 
determiner leur coeur d’expertise, il 
apparait que celui-ci depend vraiment 
des appetences de chacun, c’est-a- 
dire tant des gouts propres que des 
capacites personnelles. Et jamais 
I'expression « coeur d’expertise » n'a 
ete aussi pertinente car celui-ci se 
reconnait a la passion qu’il manifeste 
pour ce dernier. Determiner le coeur 
d'expertise de chaque patient-expert 
semble done necessaire, ne serait- 
ce que pour le solliciter a bon escient. 
Toutefois, quel que soit le coeur d'ex- 
pertise, il contribue a I’amelioration de 
la prise en charge et/ou de la preven- 
tion d’une maladie, ou d’un groupe de 
maladies. En effet, le patient-expert, 
tout comme I’expert traditionnel, 
cherche a peser sur le monde qui I’en- 
toure. Toutefois, il ne faut pas hesiter 
a le solliciter dans des domaines 
legerement distants de son coeur d’ex- 
pertise car celui-ci ne demande qu’a 
s'etendre, et cela d’autant plus que le 
patient-expert apprend avec facility, 
soutenu dans ses apprentissages par 
la passion qui I'anime. 7 C'est d'ailleurs 
parce qu'il se consacre a ses activites 
de patient-expert avec tant de passion 
qu'il s’en revele capable quelle que soit 


sa formation initiale et quels que soient 
les episodes de vulnerability qu’il tra- 
verse (et done qu’il n'y a pas d'oxymore 
qui vaille). 

II y a au moins trois types distincts 
de patients-experts, et I'ignorer risque 
de conduire a des disillusions. II y a 
ceux qui ne se preoccupent que du 
champ biomedical, ceux qui se de- 
vouent a I'accompagnement de leurs 
pairs et a faire en sorte d'ameliorer 
I’acces aux soins, et enfin il y a ceux 
qui, soucieux de I'organisation du sys- 
teme de soins, privilegient I’activisme 
et/ou la participation politique. On 
trouve dans cette derniere categorie 
les representants d'usagers, tandis 
que les patients-experts qui s’impli- 
quent dans I'education therapeutique 
appartiennent a la deuxieme cate- 
gorie. Mais, si Ton se fie a notre cadre 
conceptuel, tous les patients interve- 
nant dans I’education therapeutique 
ne sont pas destines a devenir des 
patients-experts. En revanche, sont 
des patients-experts tous ceux qui s’in- 
vestissent dans la formation de leurs 
pairs, ceux qui promeuvent les respon- 
sabilites que les patients peuvent 
prendre dans la mise en oeuvre de 
I'education therapeutique, ou ceux qui 
font des recherches sur le sujet. © 
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